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Referat

Pargrendeudvalgsmgde
Sted: Zoom
Mandag d. 24. april 2023 kl. 17.00-19.00
Til stede: Michael Rosenkvist, Jette Thaarup, Katrine Wind, Karin Teller og Berit Roed

Sekretzer: Karen Bangert

Dagsorden

1. Godkendelse af dagsorden

2. Siden sidst

3. Pargrendepolitikker

4. Pargrendevejledere

5. Arsmgde Pargrendeinitiativet

6. Evt.



0 nyreforeningen

iv med vilje

1. Godkendelse af dagsorden

Sagsfremstilling
Dagsordenen til mgdet fremgar ovenfor.
Indstilling

Det indstilles til, at udvalget godkender dagsordenen og kommer med eventuelle tilfgjelser, hvis det
gnskes.

Beslutning

Udvalget godkendte dagsordenen uden tilfgjelser.

2. Opfeglgning pa sidste mg@de i Pargrendeudvalget og siden sidst

Sagsfremstilling

Udvalget fglger op pa emner fra sidste mgde i Pargrendeudvalget og hvad der er sket siden sidst.

Indstilling

Det indstilles til en kort opfglgning siden sidst:
e Status pa Pargrendefaellesskaber

Beslutning

Karen orienterede om status for pargrendefallesskaber: Fire veerter for pargrendefallesskaberne har
vaeret pa kursus d. 15. - 16. april, herunder to nye, Berit Roed og Lene Beck Holm, som vil danne et nyt
feellesskab, som er for pargrende foraeldre til voksne bgrn med nyresygdom. Dette faellesskab vil mgdes
fysisk til temadage og online til cafémgder. Konceptet for dette feellesskab er fortsat under udvikling.

Den 19. april holdt sekretariatet en online-temadag/webinar. 37 medlemmer deltog i webinaret. P4
webinaret havde vi indbudt projektets psykologer til at forteelle om et selvvalgt emne. Dette med
henblik pa at synligggre muligheden for psykologsamtaler for pargrende. Rikke Rodam fortalte om det
at passe pa sig selvsom pargrende og Alina Cordt havde fokus pa samtalen om det som er sveert,
saerligt med henblik pa bgrn og i familien.

Michael fortalte at det fortsat er svaert at fa deltagere til at komme til et faellesskab pa Fyn. Michael
arbejder pt. pa at invitere til temadag. Udvalget drgftede muligheden for at nyresyge inviteres til
temadage samt parallelle grupper for nyresyge, sa pargrende og nyresyge kan fglges ad pa vej hen til
mgder i feellesskaber. Dette er en mulighed sa laenge det ikke er en ekstra udgift at have nyresyge med.
Mulighed for at invitere nyresyge med pa temadag inklusive forplejning kraever en tilladelse fra
Socialstyrelsen, som Karen undersgger mulighed for.
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3. Pargrendepolitikker

Sagsfremstilling

Nyreforeningen vil understgtte, at alle regioner har en pargrendepolitik, som nefrologiske/urologiske
afsnit kan henholde sig til.

Pargrendeudvalget har indhentede Pargrendepolitikker fra regionerne. Regionerne har overordnet
politikker som viser, at det er et gnske, at pargrende inddrages og informeres pa hospitalerne.

Indstilling

Det indstilles til, at udvalget forbereder hvordan udvalget vil understgtte de gode intentioner og at
politikkerne indhold er kendt af personalet. Udvalget skal forberede og konkretisere formalet med
henblik pa at arbejde videre med emnet ved naeste fysiske pargrendeudvalgsmgde den 18. juni.

Beslutning

Pargrendeudvalgets formal er, at viden om eksisterende pargrendepolitikker udbredes til vores
medlemmer.

Til naeste fysiske mgde laeser udvalgets medlemmer regionernes pargrendepolitikker og formulerer
sp@rgsmal, som vi stiller til de 5 regioners Regionsradsformaend. Pargrendeudvalget gnsker undersggt
hvilket ansvar regionerne har og hvad de ggr i praksis, herunder for at fa politikkernes indhold udbredt.
Fokus er bade pa pargrende i hjemmet og pa hospitalet.

Pargrendeudvalget vil bede Nyreforeningens regionaludvalgsformand om at udsende spgrgsmal, som
vil blive formuleret pa naeste pargrendeudvalgsmegde.

4. Pargrendevejledere

Sagsfremstilling

Vi kan som Nyreforening fremme den gode historie om pargrendevejledere og ’Leer at tackle’ kurser.
Karen har talt med Malene om at fa en artikel i Nyrenyt nr. 3, dvs. september 2023.

Michael R. arbejder pa at finde interviewpersoner (instruktgrer fra Lzer at tackle kurser)
Indstilling

Michael informerer om status.

Beslutning

Michael har kontakt med Lzer at tackle instruktgrer i bl.a. Frederiksberg, Vejle og Holbaek med henblik
pa et interview til en artikel om ’Leer at tackle’. Mht. at interviewe en pargrende, som har deltaget i et
Leer at tackle kursus, kan det overvejes at sgge en interviewperson via FB gruppen 'Pargrende til
Nyresyge’.
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5. Arsmgde Pargrendeinitiativet

Sagsfremstilling

Mandag den 22. maj kl. 11.30 — 16.00 holder Pargrendeinitiativet Arsmgde i Kgbenhavn/hos
/Zldresagen i Snorres Gade.

P3 modet drgftes fokusomrader og indsatser i regi af Pargrendeinitiativet. Bade de initiativer som er
igangsat i det forgangne ar og de som kommer. Ligeledes bliver praesenteret ny viden pa omradet fra
foreninger/organisationer i pargrendeinitiativet.

Indstilling

Det indstilles til, at udvalget drgfter udvalgets deltagelse og aftaler hvem der evt. deltager. Tilmelding
er den 11. maj.

Beslutning:

Michael deltager sa vidt muligt ved Pargrendeinitiativets arsmgde d. 22. maj. Katrine overvejer
deltagelse, hvis tiden og studiet tillader det.

6. Evt.

Sagsfremstilling
Under eventuelt har udvalgets medlemmer mulighed for at diskutere aktuelle emner.

Indstilling
Ingen indstilling.
Beslutning:

Naeste fysiske mg@de bliver d. 18. juni pa Stationscaféen i Middelfart kl. 10.00.



